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Opinnäytetyön tarkoituksena oli erityisperhetyön asiakasperheiden palvelutarpeiden ja eri-
tyisperhetyön tarvevastaavuuden kuvaaminen. Opinnäytetyön tavoitteena oli saada lisää tie-
toa erityisperhetyön asiakkaiden palvelutarpeista, tietoa erityisperhetyön tarvevastaavuu-
desta ja asiakasperheiden kehittämisehdotuksia erityisperhetyöhön.  
Opinnäytetyön kohderyhmä koostui Norio-keskuksen erityisperhetyön asiakkaista ja se on ra-
jattu sairaiden lasten vanhempiin. Erityisperhetyön tautiryhmään kuuluu harvinaisia, vaikeaan 
vammaisuuteen ja varhaiseen kuolemaan johtavia tauteja, kuten INCL-tauti, LINCL, PEHO, 
MLD, CRMCC, Alexanderin tauti, Leighin tauti, Sanfilippon tauti, Trisomia 18, Miller-Dieker 
syndrooma ja diagnoositon nopeasti etenevä aivojen valkean aineen sairaus. 
Opinnäytetyön viitekehys perustuu aikaisempiin tutkimuksiin. Tiedonhaussa käytettiin luotet-
tavia tieteellisiä tietokantoja mm. Cinahl, Medic, Ebsco, Cochrane ja Nelli-tiedonhakuportaa-
lia. Tutkimukset ovat osoittaneet, että harvinaista, kroonista, etenevää ja rappeutuvaa tautia 
sairastavan lapsen hoito vaikuttaa koko perheen arkielämään ja on yhteydessä perheen lisään-
tyneisiin ongelmiin, kuormitukseen parisuhteessa, eristäytymisen tunteiden syntymiseen, ta-
loudellisen paineen lisääntymiseen ja kielteiseen vaikutukseen terveisiin sisaruksiin. 
Opinnäytetyö toteutettiin kuvailevana määrällisenä tutkimuksena, jossa mitattiin Likert-as-
teikolla 1-5 ja järjestysasteikolla nykyisen erityisperhetyön tarvevastaavuutta ja erityisperhe-
työn asiakkaiden palvelutarpeita tilastollisia menetelmiä käyttäen. Määrällinen aineisto ana-
lysoitiin Excel-tilasto-ohjelman avulla. 
Opinnäytetyön määrällistä kyselyä täydennettiin laadullisin menetelmin neljällä avoimella ky-
symyksellä, jotta saataisiin tietoa asiakkaiden kehittämisehdotuksista erityisperhetyöhön. 
Avoimet kysymykset analysoitiin sisällönanalyysillä, jossa alkuperäiset lauseet pelkistettiin ja 
ryhmiteltiin ala- ja yläluokkiin. 
Aineisto kerättiin strukturoidulla kyselylomakkeella erityisperhetyön perheiden vanhemmilta 
(n=59). Lomakkeita palautui 29. Vastausprosentiksi jäi näin ollen 49%. Opinnäytetyön tulokset 
on raportoitu kirjallisesti sekä kuvioiden että taulukoiden avulla. Opinnäytetyön tuloksia voi-
daan hyödyntää erityisperhetyön palveluiden parantamiseen ja kehittämiseen. Kyselyn vas-
tausten perusteella erityisperhetyö koettiin tärkeäksi. Esimerkiksi 79% vastaajista arvioi eri-
tyisperhetyöntekijän vierailut erittäin hyödyllisiksi. Lähes puolet vastaajista (n=28) koki saa-
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The purpose of this bachelor´s thesis was to describe family support work customer’s needs 
and the response of the needs. The aim of this bachelor´s thesis was to obtain more infor-
mation about family support work customer´s needs, the response of the needs and cus-
tomer´s proposals for family support work´s development.   
  
The target group of this thesis was Norio Center family support work customers and it was lim-
ited to parents of ill children. These families have children with rare, severe disability 
and premature death diseases as INCL-, LINCL, PEHO, MLD, CRMCC, Alexander-, Leighin- and 
Sanfilippo disease, Trisomy 18, Miller-Dierker syndrome and rare neurodegenerative dis-
ease without diagnosis.   
  
The theoretical part of this thesis is based in anterior studies. The data was retrieved from re-
liable databases as Cinahl, Medic, Ebsco, Cochrane and Nelli. According to previous studies the 
care of a child with rare, chronic, progressive and degenerative disease, affects all his/her 
family life frame and it is related to an increase of family problems, overload in parents rela-
tionship, isolation of feelings, increase of economic pressure and negative effects in healthy 
siblings.   
  
This bachelor´s thesis was conducted as a descriptive quantitative study to measure numeri-
cally on Likert scale and on order scale the current response of family support work to their 
customers’ needs and measure the families’ needs of services using statistical methods. The 
study included structured questionnaire to collect data from the parents (n=59). Forms were 
returned 29 and the response rate was 49%. The data was analyzed using statistical meth-
ods.   
   
The bachelor’s thesis was supplemented using qualitative methods through four open ques-
tions, in order to provide information of clients´ development proposals for family support 
work. Open questions were analyzed using content analysis, where the original sentences 
were simplified and grouped in sub and upper classes.  The results of the bachelor´s the-
sis were reported in writing, with patterns and tables. The results of this bachelor’s thesis can 
be used to improve and develop the services of family support work.   
 
Based on the questionnaire replies, family support work was perceived as important. For ex-
ample, 79% of respondents evaluated the visits of family support workers to be very useful. 
Almost half of respondents (n=28) experienced a great deal of help (46%) and every fifth ex-
perienced very much help from family support work to improve family´s performance.  
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  Johdanto 
Elämää rajoittavat taudit johtavat lapsen kuolemaan lapsuudessa tai varhaisessa nuoruudessa. 
Näillä lapsilla ja heidän perheillänsä on monenlaisia tarpeita, ja lapsen taudin edetessä nämä 
tarpeet lisääntyvät. (Hunt ym. 2015.) Harvinaisten sairauksien kirjo on laaja, mutta potilaat 
ja heidän perheensä kokevat samankaltaisia vaikeuksia: vaikeus saada oikea diagnoosi, puut-
teellinen tieto sairaudesta ja palveluiden tarjonnasta, tieteellisen tiedon puute, lääkityksen 
ja hoitojen korkea hinta sekä sosiaalisia seuraamuksia, kuten leimaantuminen, eristäytyminen 
ja poissulkeminen sosiaalisesta yhteisöstä (Eurordis 2005, 7). 
Sairaus on harvinainen Euroopan Unionin määritelmän mukaan, kun sitä sairastaa alle yksi 
henkilö 2000:sta. Vaikka sairauden harvinaisuus viittaa sen vähäisyyteen, tilastollisesti ajatel-
len jokainen ihminen on kuuden tai kahdeksan geenivirheen kantaja. Nämä geneettiset poik-
keukset ovat yleensä resessiivejä eli peittyvästi periytyviä ja aiheuttavat harvoin seurauksia. 
Kuitenkin, jos kahden saman geenivirheen kantajat saavat yhteisiä lapsia, on todennäköistä, 
että heillä esiintyy perinnöllisiä epämuodostumia. (Eurordis 2005, 3-4.) 
Harvinaisuutensa vuoksi osaamista lasten harvinaissairauksien hoitoon ja niiden oireisiin ei 
löydy tavallisesti terveysasemilta, eikä päiväkotien henkilökunnallakaan ole niistä yleensä ko-
kemusta (Norio-keskus 2018). Henkilön tai ihmisryhmän katsotaan olevan haavoittuva, jos hä-
nellä/heillä ei ole itsestään riippumattomien syiden takia samoja mahdollisuuksia kuin hyvä-
osaisemmilla väestöryhmillä (THL 2018). Vaikeaan vammaisuuteen ja varhaiseen kuolemaan 
johtavaa tautia sairastava lapsi ja hänen perheensä voidaan katsoa olevan haavoittuvassa ase-
massa. 
Erityisperhetyö tukee perheitä, joissa on lapsuudessa alkava, etenevä ja varhaiseen kuole-
maan johtavaa tautia sairastava lapsi, kuten INCL, PEHO-oireyhtymä, Krabben tauti tai MLD. 
Erityisperhetyön tarjoamia tukimuotoja ovat mm. kriisituki, palveluohjaus, lähipiirin tuki, 
edunvalvonta tuki ja vertaistuki. (Norio-keskus.) 
Tämän opinnäytetyön avulla halutaan edistää vaikeaan vammaisuuteen ja varhaiseen kuole-
maan johtavaa tautia sairastavien lasten perheiden kokonaisvaltaista hyvinvointia, lievittää 
inhimillistä kärsimystä ja ennaltaehkäistä sosiaalista syrjäytymistä sekä edistää erityisperhe-





 Varhaiseen kuolemaan johtava sairaus 
2.1 Suomalainen tautiperintö 
Suomessa yleisin pienten lasten vaikea aivotauti, joka johtaa varhaiseen kuolemaan noin 9-11 
vuoden iässä, on infantiili neuronaali seroidi lipofuskinoosi eli INCL (Incl). INCL on periytyvä, 
suomalaiseen tautiperintöön lukeutuva, ensimmäisen ikävuoden jälkeen ilmenevä ja erittäin 
syvään kehitysvammaisuuteen johtava keskushermoston tauti (Lönnqvist 2018; Rintahaka 
2019). 
Suomalaiseen tautiperintöön lasketaan tällä hetkellä kuuluvaksi 36 tautia, joista osa on löy-
detty Suomessa. Joitain niistä esiintyy Suomessa enemmän kuin koko muualla maailmassa yh-
teensä. Toisaalta Suomesta puuttuu joitain perinnöllisiä muualla maailmassa yleisiä tauteja. 
Joihinkin sairauksiin hoito on yksinkertaista, kunhan oikea diagnoosi on löydetty, toiset taas 
ovat eteneviä eikä parantavaa hoitoa löydy, jolloin jäljelle jää oireiden hoito ja helpottami-
nen. Useimmat suomalaiset harvinaistaudit ovat näiden kahden ääripään väliltä. Erityisperhe-
työn asiakasperheiden lapsilla on vaikea etenevä harvinainen sairaus. (Norio 2000.) 
2.2 Harvinaisia varhaiseen kuolemaan johtavia tauteja 
INCL-tauti eli infantiili neuronaalinen seroidi lipofuskinoosi on harvinainen neurologinen sai-
raus, jonka taustalla on geenivirhe ja sen aiheuttama proteiinimuutos. INCL-tauti johtaa var-
haiseen kuolemaan ja sen keskimääräinen elinikä on 10 vuotta. INCL-taudille on luonteen-
omaista seroidin ja lipofuskiinin kertyminen erityisesti hermosoluihin aiheuttaen kehityksen 
hidastumista ja hermosolujen rappeutumista. Taudin ensioireet alkavat noin ensimmäisen ikä-
vuoden aikana ja ne etenevät alkuvaiheessa nopeasti. Oireisiin kuuluu mm. lihasjäntevyyden 
pehmeneminen, levottomuus, itkuisuus sekä unihäiriöiden lisääntyminen. Suomessa INCL-tau-
din kantajatiheys on arvioitu olevan 1/60.(Lönnqvist 2018.) 
INCL-taudin edetessä lapsen kehitys pysähtyy ja lapsi alkaa menettää opittuja taitoja. Muita 
sairauden aiheuttamia seurauksia ovat verkkokalvon rappeutuminen ja nopea sokeutuminen, 
vaikean epilepsian esiintyminen hermosolujen tuhoutumisen seurauksena sekä pään kasvun 
pysähtyminen aivojen surkastumisen tuloksena. (Lönnqvist 2018.)  
LINCL-tauti on myöhäinen infantiili neuronaalinen seroidi lipofuskinoosi, jossa alkuoireet ilme-
nevät 2-7 vuoden iässä (Orphanet 2018). LINCL- tauti on hermoston rappeuttava tautimuoto, 
joka kuuluu NCL-tautikirjoon. Tyypilliset oireet ovat näköaistin rappeutuminen, kouristuskoh-
taukset sekä motoristen ja kognitiivisten taitojen heikkeneminen. (Vidal-Donet, Cárcel-Trul-




PEHO-oireyhtymä on peittyvästi periytyvä, vastasyntyneellä tai muutaman kuukauden iässä 
ilmenevä, syvään kehitysvammaisuuteen ja sokeuteen johtava aivosairaus (Anttonen 2019). 
Oireita ovat velttous, ruokahaluttomuus, uneliaisuus, epänormaalit liikkeet. Ensimmäisen 
vuoden aikana esiintyy myös infantiileja kouristuksia, spasmeja ja kohtauksia. Varhaislapsuu-
dessa esiintyy myös näön menetystä, epänormaaleja silmien liikkeitä ja näköhermon rap-
peumaa. Muita oireita ovat psykomotorisen kehityksen varhainen pysähtyminen, älyllisen ke-
hittymisen vajaus, pienipäisyys, turvotusta erityisesti raajoissa. Ennuste on huono ja useim-
mat potilaat kuolevat ennen 15 vuoden ikää useimmiten keuhkokuumeeseen tai aspiraatioon. 
(Orphanet 2007.) 
Leigh tauti on etenevä hermoston rappeuttava tauti, joka yleensä ilmenee 3-12 kk iässä ja 
johtaa lapsen kuolemaan kahden vuoden sisällä. Tauti voi esiintyä myös myöhemmässä iässä 
ja edetä hitaammin. Tyypilliset oireet ovat mm. motoristen taitojen menetys, kognitiivisen 
kehityksen viivästyminen ja menettäminen, velttous, nielemisvaikeus, aivotoimintojen- ja 
hengityshäiriöt, silmälihashalvaus ja lämmönsäätelyhäiriöt. San Filippon taudin ensimmäiset 
oireet ilmaantuvat 2-6 ikävuosien välillä. Niitä ovat käytöshäiriöt (hyperkinesiaa ja aggressii-
visuutta), älyllisten taitojen heikkenemistä, unihäiriöitä. Neurologisten oireiden osuus tulee 
näkyvämmäksi noin 10 vuoden jälkeen motoristen virstanpylväiden menetyksenä ja viestintä-
taitojen katoamisena ja kouristuksina. Muutamia lievempiä muotoja on myös raportoitu. En-
nuste on huono. Joissain alatyypeissä kuolema tulee ennen 20 ikävuotta. Joissain muodoissa 
saavutetaan 30-40 vuoden ikä. (Orphanet 2018.) 
Krabben taudin varhaisessa muodossa (=85-90% potilaista) oireet alkavat noin 2-6 kuukauden 
iässä. Oireiden kehitys on jaettu kolmeen vaiheeseen. Ensimmäisessä vaiheessa esiintyy ärty-
neisyyttä, säpsähtelyä äkilliselle kosketukselle ja äänille, huonoa pään hallintaa, syömisvai-
keuksia, oksentelua, jäykkyyttä raajoissa, käsien puristumista tiukasti nyrkkiin, epileptisia 
kohtauksia. Toisessa vaiheessa neurologiset oireet lisääntyvät, jäykkyys lisääntyy, yläraajat 
vetäytyvät koukkuun rinnalle ja alaraajat ojentuvat suoriksi. Kolmannessa vaiheessa pää ve-
täytyy taakse ja lapsi ei enää reagoi ympäristöön. Elinajan ennuste on 8kk-3v, keskimäärin 
13kk iässä sairaus johtaa kuolemaan. Sairaudesta tunnetaan myös epätyypillisiä muotoja, jol-
loin tauti puhkeaa hieman myöhemmin ja on lievempioireinen, mutta johtaa kuitenkin kuole-
maan muutaman vuoden päästä puhkeamisestaan. (Orphanet; Salokorpi 2009.)   
 Perheen kokemukset ja selviytymisen keinoja 
On erilaisia keinoja selviytyä ja saada elämä hallintaan sairaan lapsen diagnoosin jälkeen. 
Kroonista- ja harvinaista tautia sairastavan lapsen vanhempien psyykkistä kuormaa ja elämän-
hallinnan strategioita on verrattu keskenään. Tutkimuksen tulokset osoittivat, että harvinaista 
tautia sairastavan lapsen vanhemmilla oli merkitsevästi korkeampaa epävarmuutta ja ahdistu-




Harvinaista tautia sairastavan lapsen vanhempien ahdistuneisuus ja huolestuneisuus tuli esille 
mm. pelkona, unettomuutena, masentuneena mielialana ja somaattisina oireina. (Picci ym. 
2015, 517.)  
Vanhemmat, joilla on kroonista tautia sairastava lapsi, selviytyivät olemalla aktiivisia, raken-
tamalla myönteisiä asenteita ja etsimällä neuvoja, tukea tai tietoa taudista. Kun taas harvi-
naista tautia sairastavan lapsen vanhemmat turvautuivat usein uskontoon selviytyäkseen lap-
sen sairauden realiteetista. (Picci ym. 2015, 519.)  
Englannissa tehdyssä tutkimuksessa selvisi, että isät, joiden lapsilla on elinikää rajoittavia 
tauteja, selviytyvät syrjäyttämällä tunteitaan, yrittämällä olla huolestumatta tilanteesta ja 
suhtautumalla positiivisesti. Tutkimuksen tuloksissa käy ilmi, että isät minimoivat tunnetilo-
jaan, ottavat etäisyyttä emotionaalisesti, valitsevat mieluummin olla puhumatta lapsen sai-
raudesta muille ja yrittävät olla vahvoja. (Bailey-Pearce, Stedmon, Dallos & Davis 2018, 388-
390.)   
Elämää rajoittavaa tautia sairastavan lapsen terveiden sisaruksien selviytymiskeinoja ja so-
peutumismekanismeja ovat itsensä suojaaminen lokeroimalla elämäänsä, toimimalla ihmissuh-
teiden yhdistäjinä perheissään ja ottamalla aikuisen roolin. Terveet sisarukset erottivat toisis-
taan kodin ja koulun ympäristöt selviytyäkseen eteenpäin. Lisäksi he välttivät riitoja, toimivat 
rauhanvälittäjinä ja panivat omat tarpeensa toiselle sijalle sekä usein peittivät tunteitaan. 
Terveet sisarukset ottivat osaa sairaan sisaruksen hoitovastuusta, joka asetti heidät aikuisten 
rooliin. Kuitenkin suurin osa sisaruksista koki tämän positiivisena asiana. (Brennan, Hugh-
Jones & Aldridge 2012, 818-820.) 
3.1 Sairaan lapsen vaikutus perheeseen 
Tiedon saaminen varhaiseen kuolemaan johtavien tautien tapauksissa on yleensä vähäistä ja 
vaikutus perheeseen on suuri, koska lapsen elämä alkaa kehittyä normaalisti, kunnes noin yh-
den vuoden iässä ensioireiden ilmettyä lapsen kehitys alkaa taantua ja menettää kokonaan 
kaikki opitut taitonsa muutamien vuosien aikana. (Malcom ym. 2011, 4.)   
Kun perheessä on harvinaista tautia sairastava jäsen, koko perhe altistuu syrjäytymiselle hen-
kisellä, sosiaalisella ja kulttuurillisella tasolla ja perhe joutuu heikompaan taloudelliseen ase-
maan. Erityisesti ennen diagnoosia monet sairastuneen lapsen vanhemmat kokevat jokapäiväi-
sessä elämässään ymmärtämättömyyttä, masennusta, eristäytymistä ja ahdistuneisuutta. 
Jotta voitaisiin auttaa harvinaisia tauteja sairastavia potilaita ja heidän perheitään kohtaa-
maan tulevaisuus ja välttämään elämän romahtaminen, psykososiaalisen tuen anto on erittäin 
tärkeää. (Eurordis 2005, 8-9.) 
Monet lasten harvinaiset taudit ovat elämää heikentäviä tai uhkaavia. Tämä tuottaa jatkuvia 




kroonista, etenevää ja rappeutuvaa sairautta sairastavan lapsen hoito vaikuttaa koko perheen 
arkielämään. Nämä lapset ja heidän perheensä joutuvat varautumaan tuntemattomaan elinai-
kaan, koska tauti etenee eikä parantavaa hoitoa ole. Lapsen vanhemmat kuvailivat elämäänsä 
lapsen sairauden aikana epävarmaksi ja epäselväksi. He kertoivat kokevansa surua, hämmen-
nystä, voimattomuutta sekä järkytystä ja käyttivät vuoristorata-termiä kuvailemaan tun-
teidensa vaihteluita. (Somanadhan & Lark 2016, 1-5.) 
Kuolemaan johtavaa sairautta kärsivän lapsen vanhempana oleminen vaikuttaa myös vanhem-
pien psyykkiseen terveyteen ja elämän kokemukseen. Rodriguezin ja Kingin tutkimuksen va-
lossa näiden vanhempien elämä on jatkuvassa emotionaalisessa ponnistuksessa, jossa hallitsee 
sisäinen motivaatio tarjota lapsille paras mahdollinen elämä, vastuuntunto kaikesta ja kai-
kista, psykologisia vaikutuksia, kuten stressiä, tuskaa ja voimattomuutta sekä sosiaalinen ve-
täytyminen ja pelko emotionaalisesta romahduksesta. (Rodriguez & King 2009, 1-4.)   
Harvinainen tauti on yhteydessä perheen lisääntyneisiin ongelmiin, rasitukseen parisuhteessa, 
eristäytymisen tunteiden syntymiseen, taloudellisen paineen lisääntymiseen ja kielteiseen 
vaikutukseen terveisiin sisaruksiin (Somanadhan & Lark 2016, 12). Perheet, joiden lapsella on 
vaikea ja elinikää rajoittava sairaus tai palliatiivista hoitoa saava lapsi, lapsen sairaus myller-
tää usein perheen arkielämän rutiineja, vaikeuttaa tuen saantia, aiheuttaa rasitusta lähisuku-
laisuussuhteisiin ja eristää heitä muista perheistä, joilla ei ole samanlaisia kriisejä (Carter, 
Edwards & Hunt 2013, 312).  
3.2 Sairaan lapsen vaikutus sisaruksiin 
Lapsen elämää rajoittava sairaus vaikuttaa vanhempien lisäksi myös sisaruksiin ja lähisukulai-
siin. Knapp ja Contro (2009,477) viittasivat vuonna 2004 tehtyyn tutkimukseen syöpäpotilaan 
sisaruksista, jossa todettiin, että sisaruksien alakuloisuus ja ahdistuneisuus olivat korkeimmil-
laan heti diagnoosin saamisen jälkeen. Sairaan lapsen sisaruus tuo haasteita, vaatii sopeutu-
mista ja se voi kuluttaa liikaa voimia, jos sisaruksen rooli on liian voimakas. Sisarukset voivat 
jäädä liian vähälle huomiolle ja he voivat kokea syyllisyyttä omasta vammattomuudestaan tai 
vihan tunteistaan vammaista sisarusta kohtaan. (Melamies 2002, 35.) 
Useat tutkimukset ovat osoittaneet, että sairaan lapsen sisarukset saattavat kokea vaikeuksia 
sopeutua, kun heidän vanhempansa ovat stressaantuneita. Sisarukset voivat kokea syylli-
syyttä, vihaa, mustasukkaisuutta ja ahdistuneisuutta ja he voivat tuntea, että sairas lapsi on 
perheen keskipiste ja he ovat toissijaisia. Aika usein sisarukset sivuutetaan suruprosessissa, 
vaikka he ovat viettäneet suurimman osan elämästään sairaan veljen tai sisaren kanssa. 
(Knapp & Contro 2009, 479.) 
Fullerton ja muiden tutkijoiden tuloksia tarkastellessa on mielenkiintoista huomata, että sai-




elämänlaatua, oli suuria eroavaisuuksia. Vanhemmat arvioivat terveiden lasten elämänlaatua 
paremmaksi kuin sisarukset itse. Viitaten Malcomin tutkimustuloksiin arviointieron syynä voi 
olla se, että terveet sisarukset yrittävät suojata vanhempiaan peittämällä sairaan sisaren to-
dellista vaikutusta elämäänsä. (Fullerton ym. 2016, 398.)  Elinaikaa rajoittavaa tautia sairas-
tavan lapsen sisaruksilla esiintyy emotionaalisia oireita, käyttäytymisongelmia ja ylivilkkautta 
huomattavasti enemmän verrattuina lapsiin, joiden sisaruksilla ei ole tällaista sairautta (Ful-
lerton ym. 2016, 393-397.)  
3.3 Perheen sopeutumisen tukeminen  
Lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta ensimmäisen tiedon antaminen vanhemmille ja lä-
hiomaisille on erityisen merkittävä asia. Ensitieto vaikuttaa tiedon vastaanottajan selviytymi-
seen uudesta elämäntilanteesta eteenpäin ja se sisältää lääketieteellisen tiedon lisäksi tietoa 
kuntoutuksesta, sosiaali- ja terveydenhuollon tukimuodoista ja järjestöjen palveluista. (THL 
2018.) Lapsen kuoleman jälkeen auttavia tekijöitä, joiden avulla voidaan tukea vanhempien 
selviytymistä ovat mm. ennakkotieto lapsen kuolemasta sekä kuoleman väistämättömyyden 
kokeminen lapsen sairauden parantumattomuuden, harvinaisuuden ja vaikeuden vuoksi (Savo-
lainen ym. 2013, 4-5). Lisäksi vanhemmat saavat tukea selviytymiseen mm. asiasta puhu-
malla, myötätunnon saamisen välityksellä, huolehtimalla tuen jatkuvuudesta ja vertaistuki-
ryhmän kautta (Savolainen ym. 2013, 7-8).   
Vanhempien ja koko perheen selviytymisen tukeminen alkaa jo ensitiedon antamisesta. Tutki-
musten mukaan, sillä miten ensitieto annetaan, on merkittävä vaikutus perheelle ja sille, 
kuinka vanhemmat pystyvät käyttämään omia voimavarojaan ja selviytymään haasteellisissa 
elämäntilanteissa. Irlantilainen ensitietosuositus on seikkaperäinen laajaan tutkimukseen pe-
rustuva ohjeistuspaketti hoitohenkilökunnalle ensitiedon antotilanteisiin. Suosituksessa tär-
keimmäksi nousee empaattisuus. Vaikka kaikkia kohtia ei ensitiedonantotilanteessa saataisi 
toteutettua suosituksen mukaan, ammattihenkilön tulee olla myötätuntoinen ja kunnioittava, 
antaa tietoa toivoa ylläpitävällä tavalla esimerkiksi kertomalla millaista tukea on saatavilla ja 
puhumalla lapsesta nimellä ja pitämällä huomio lapsessa diagnoosin sijaan. (irlantilainen suo-
situs 2014, 23.) 
Lapsen hoitotarpeiden lisäksi, vanhemmat voivat joutua kohtaamaan muita vaikeita henkilö-
kohtaisia tilanteita mukaan lukien sisarusten hätä, omien tai muiden perheen jäsenten sairau-
det ja stressi ihmissuhteissa. Edellä mainituissa tapauksissa erityisperhetyöntekijältä saatu 
tuki oli asiantuntevaa ja oivaltavaa. Lisäksi sairaan lapsen vanhemmat arvostivat, että erityis-
perhetyöntekijä osasi vastata lapsen muuttuviin tarpeisiin, jotka tulivat esille vahvasti surua 
kohdattaessa. (Carter, Edwards & Hunt 2013.) 
 
Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunta Etenen julkaisun mukaan 




käytetty loppuun, eikä potilaan parantaminen ole enää hoidon realistinen tavoite” (Etene, 
2014, 11). Koska INCL- ym. varhaiseen kuolemaan johtavissa taudeissa parantavaa hoitoa ei 
tunneta, voidaan tässä valossa ymmärtää olevan kyse pitkästä saattohoidosta. Kuolevalla poti-
laalla on oikeus hyvään oireen mukaiseen ihmisarvoa tukevaan hoitoon, kipujen lievitykseen 
ja itsemääräämisoikeuteen. Omaisten tukeminen kuuluu osana kuolevan potilaan hyvää hoi-
toa. (Etene 2014, 11). 
3.4 Viranomaisverkostot ja lainsäädäntö 
Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519) säätelee kehitysvammaisille kuuluvia pal-
veluita, kuten yksilöllinen hoito, apuvälineiden järjestäminen ja perheenjäsenten ohjaus ja 
neuvonta (Finlex). Vaikeiden kehitysvammaisten lasten perheillä on oikeus saada, niin kuin 
kaikilla kansalaisilla, sosiaalihuoltolain mukaisia palveluita. Nämä palvelut ovat sosiaalipalve-
luja, toimeentulotukea ja sosiaaliavustuksia. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301, 1§).  
Laki turvaa vaikeavammaiselle henkilölle oikeuden saada henkilökohtaista apua päivittäisiin 
toimiin sekä kotona että sen ulkopuolella. Vammaispalvelulaki säätelee kunnan velvollisuutta 
järjestää alueellaan asuville vammaisille henkilöille tarvittavat palvelut ja tukitoimet yksilöl-
lisen tarpeen mukaan, kuten kuntoutus, laitoshoito, sopeutumisvalmennus, henkilökohtainen 
avustaja, apuvälineet, koneet ja laitteet. Lisäksi vaikeavammaisille kuuluvat myös erityispal-
velut, kuten kuljetuspalvelut, asunnon muutostöiden ja asuntoon kuuluvien välineiden ja lait-
teiden osalta. (Vammaispalvelulaki 1987/380, 1-3§.) 
Oikeus saada erityishuollon palveluja ja tukitoimia on säädetty kehitysvammalaissa. Lain mu-
kaan erityishuolto kuuluu henkilölle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai häi-
riintynyt synnynnäisen tai kehitysiässä saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei 
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita. Erityishuollon palvelut ovat mm. päivä-
huolto, harjaantumisopetus päiväkodissa ja koulussa, tilapaishoito, kodissa järjestettävä yksi-
löllinen hoito, kuntoutusohjaus, tukihenkilön ja erityisneuvolan palvelut. (Kehitysvammalaki 
519/1977, 1§.) 
 Erityisperhetyö 
Erityisperhetyö on perheiden tarpeista lähtevä palvelukokonaisuus. Siihen kuuluu esimerkiksi 
kotikäynnit asiakasperheiden luona, tiedon antaminen vanhemmille, auttaminen sairaudesta 
kertomisessa sukulaisille ja läheisille, lähipalvelun tarjoajien informoiminen sairaudesta eli 
käytännössä erityisperhetyöntekijän vierailut mm. lapsen päiväkodissa tai koulussa, terveys-
asemalla, taloudellisen avun järjestäminen, henkinen tukeminen käynneillä ja puhelimitse, 
lapsen hautajaisiin osallistuminen. Kunkin perheen tilanne ja apu räätälöidään ja toteutetaan 




Erityisperhetyöntekijän antama tuki perheille on erittäin tärkeä, koska sitä ei voi saada 
muulta palvelumuodolta. Tämä kävi ilmi Carterin, Edwardsin ja Huntin tutkimuksen tulok-
sissa, jossa havaittiin kolme pääväylää, joiden kautta erityisperhetyöntekijä tukee per-
heitä: kattamalla perheiden tarpeet ja edistämällä heidän selviytymiskykyjään, ystävysty-
mällä ja lähestymällä tiedollisen tuen kautta, muodostamalla luottamuksellisen suhteen ja 
emotionaalisella läheisyydellä ja olemalla mukana perheiden kanssa eri ympäristöissä, tilan-
teissa ja kriiseissä.  
Tämän opinnäytetyön kyselyn avoimeen kysymykseen ”Mikä on ollut tärkeintä erityisperhe-
työssä” erityisperhetyön asiakasperheet vastasivat painottaen voimakkaasti erityisperhetyön 
tärkeyttä. Alle poimittu muutamia kommentteja esimerkiksi. Vastaukset löytyvät kokonaisuu-
dessaan taulukosta 10 (liite 5).  
”Erittäin tärkeää työtä varsinkin sairauden alkuvuosina” 
”Kotikäynnit ovat tärkeitä, henkinen tuki äärimmäisen tärkeää” 
”Kaikki! Apua on saatavilla, kun on tarve.” 
”Aina voi soittaa/laittaa viestiä, jos on mitä tahansa kysyttävää” 
”Kokemus INCL-taudista, kuuntelu ja jutteleminen, apu viranomaisten kanssa, hyvä” 
 Tarkoitus, kehittämistavoitteet ja tutkimuskysymykset 
Opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvata erityisperhetyön asiakasperheiden palvelutarpeita ja 
kuinka erityisperhetyö voisi vastata entistä paremmin asiakasperheiden palvelutarpeisiin. 
1) Opinnäytetyön tavoitteena oli saada lisää tietoa erityisperhetyön asiakkaiden palvelu-
tarpeista erityisperhetyön kehittämiseksi.  
2) Tavoitteena oli saada tietoa, kuinka hyvin erityisperhetyö vastaa asiakasperheidensä 
palvelutarpeisiin tällä hetkellä ja kuvata erityisperhetyön asiakkaiden kehittämiseh-
dotuksia erityisperhetyöhön. 
Tutkimuskysymyksiä oli kolme: 
1) Minkälaisia palvelutarpeita Norio-keskuksen erityisperhetyön asiakkailla on? 





3) Minkälaisia kehittämisehdotuksia Norio-keskuksen erityisperhetyön asiakkailla on eri-
tyisperhetyöhön? 
 Aineisto ja menetelmät 
6.1 Kohderyhmä 
Opinnäytetyön isoin kohderyhmänä olivat Suomessa asuvat INCL-tautia sairastavien lasten per-
heet, mutta mukana on myös muita harvinaisia varhaiseen kuolemaan johtavia tauteja sairas-
tavien lasten perheitä, kuten LINCL, PEHO, MLD, CRMCC, Alexanderin tauti, Leighin tauti, 
Sanfilippon tauti, Trisomia 18, Miller-Dieker syndrooma ja nopeasti eteneviä aivojen valkean 
aineen diagnoosittomia sairauksia. Erityisperhetyön asiakasperheet asuvat eri puolilla Suo-
mea. (Norio-keskus 2018.) 
 Tutkimuksen kohderyhmä rajattiin Norio-keskuksen kyselytutkimuksen tekohetkellä oleviin 
asiakkaisiin. Lapsen elossa oleminen ei ole erityisperhetyön asiakkuuden ehto ja tutkimukseen 
osallistujat rajattiin lasten vanhempiin. Tutkimuksessa perusjoukko on väestöryhmä, johon 
tulokset halutaan yleistää. Tässä opinnäytetyössä perusjoukko koostuu erityisperhetyön asiak-
kaista. Perusjoukon pieni koko mahdollisti otoksen toteuttamista kokonaistutkimuksena, jossa 
otoksen määrä oli 59 sairaan lapsen vanhempaa ja se koostui kaikista Suomessa asuvista eri-
tyisperhetyön asiakkaina olevista vanhemmista. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2009, 
79.) 
6.2 Aineistonkeruu 
Kvantitatiivisen tutkimuksen lähestymistapa oli poikittaistutkimus, jossa aineisto kerättiin 
kerran opinnäytetyötä varten (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2009, 42). Opinnäytetyö to-
teutettiin kuvailevana määrällisenä tutkimuksena ja täydennettiin käyttäen laadullisia mene-
telmiä. Kuvaileva tutkimus on empiirinen tutkimusmuoto, joka vastaa kysymyksiin mikä, kuka, 
millainen, missä tai milloin. Tätä menetelmää käytetään esimerkiksi mielipidetiedusteluissa 
tai tilastoselvityksissä. 
Opinnäytetyötä varten kerättiin primaariaineisto, joka sisälsi välitöntä tietoa tutkimuskoh-
teesta. Aineistonkeruumenetelmänä käytettiin internet kyselylomaketta, joka toimi opinnäy-
tetyön mittausvälineenä. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2009, 86-87.) Empiirinen ai-
neisto koottiin strukturoidun kyselylomakkeen avulla, joka jaettiin sähköisesti Norio-keskuk-
sen erityisperhetyön asiakasperheille (Heikkilä 2014, 13-14). 
Asiakaskysely laadittiin Laurean e-lomake-työkalun avulla. Kyselylomake koostui vakioiduista 
kysymyksistä, joissa oli valmiit vastausvaihtoehdot ja neljästä avoimesta kysymyksestä. Kyse-
lyn sisältämät kysymykset perustuivat Norio-keskuksen erityisperhetyön eri osa-alueihin ja nii-




Tutkimuskysymykset sisälsivät erityisperhetyölle ominaisia käsitteitä, kuten ”perhetapaami-
nen” tai ”sisarusten viikonloppu”.  
Asiakaskyselyn laadinnassa valittiin huolellisesti kysymysten sisältö ja määrä siten, että niistä 
saataisiin vastaukset tutkimuskysymyksiin eikä vastaaminen ylittäisi 15 minuuttia. Taustatie-
toja koskevat kysymykset minimoitiin Norio-keskuksen toiveet huomioiden. Avoimet kysymyk-
set jätettiin kyselyn loppuun, että ne voisi halutessaan jättää tyhjiksi. Monivalintakysymyk-
sissä valittiin Likert-asteikko 1-5 ja kyselylomake testattiin ensin yhden erityisperhetyön asi-
akkaan kanssa. (Kankkunen &Vehviläinen-Julkunen 2009, 88-89.)  
Kyselylomakkeen suljettujen kysymysten vastausvaihtoehdoissa lisättiin nolla vastaus ”ei 
koske meitä/en osaa sanoa”. Mielipidekysymyksissä käytettiin järjestys- eli ordinaaliasteikkoa 
(Heikkilä 2014, 81). Lisäksi kyselylomake sisälsi sekamuotoisia kysymyksiä, jossa osa vastaus-
vaihtoehdoista oli annettu, mutta oli lisätty vaihtoehto ”Muu, mikä?”, jotta saataisiin kaikki 
mahdolliset vastausvaihtoehdot (Heikkilä 2014, 50). 
Kyselyn mukana lähetetyssä saatekirjeessä toivoimme vastauksia sairaan lapsen vanhemmilta. 
Saatekirjeessä ilmoitettiin tutkielman toteuttajat, tarkoitus ja tavoitteet, tutkimustietojen 
käyttötapa, miten tutkielman osallistujat on valittu, mihin mennessä on vastattava ja vas-
tauksien käsittelyn luottamuksellisuus. Saatekirjeen avulla haluttiin motivoida vastaaja täyt-
tämään lomake. (Heikkilä 2014, 59.) 
6.3 Aineiston analyysi 
Opinnäytetyön analyysi tehtiin kahdella menetelmällä. Suljetut kysymykset analysoitiin Micro-
soft Excel-ohjelman avulla ja avoimet kysymykset analysoitiin induktiivisella sisällönanalyy-
sillä. Saadut tulokset kirjoitettiin tekstinkäsittelyohjelmalla ja tallennettiin Word-tiedostoina. 
(Heikkilä 2014, 118-119.)  Määrällisen aineiston tulokset kuvattiin lukumääriä, prosenttiosuuk-
sia sekä keskiarvo- ja keskihajontalukuja (Heikkilä 2014, 15).  
Keskiarvo saatiin jakamalla havaintoarvojen summa havaintojen lukumäärällä. Jos havainto-
jen lukumäärä oli suuri, keskiarvo oli vakaa suure. Keskihajonta eli standardipoikkeama kuvasi 
sitä, kuinka hajallaan arvot olivat keskiarvon ympärillä. (Heikkilä 2014, 83-86.) Sisällönanalyy-
sin eli kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmän avulla analysoitiin ja kuvattiin avointen kysy-
mysten vastaukset. Sisällönanalyysissä alkuperäiset lauseet pelkistettiin ja ryhmiteltiin ala-
luokkiin, yläluokkiin ja pääluokkiin. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2009, 133-135.)  
 Tulokset  
7.1 Taustatiedot 
Opinnäytetyön kyselyyn vastanneiden taustatietoja on kuvattu prosentteina taulukossa 1. Ky-




erityisperhetyön perheiden vanhemmilta. Suurin osa vastaajista oli äitejä (79%). Vastaajien 
lasten diagnoosivuosi ajoittui 2007-2018 välille. Eniten joukossa oli 2016 – 2018 diagnosoituja 
lapsia (49%). Suurimmalla osalla vastaajista (86%) oli terveitä sisaruksia perheessä.  
Taulukko 1 Vastaajien taustatieto (n=29) 
Vanhempi          n          % 
Äiti 23 79 
Isä 6 21  
Diagnoosivuosi   
2007-2009 3 10 
2010-2012 7 24 
2013-2015 5 17 
2016-2018 14 49 
Terveet sisarukset perheessä   
Kyllä 25         86 
Ei 4 14 
 
7.2 Arvio erityisperhetyön tarjoamasta tuesta 
Vanhempien arvio erityisperhetyön tarjoamasta tuesta asteikolla 1-5 sekä kysymysten pro-
senttijakaumat, keskiarvot ja keskihajonnat on kuvattu taulukossa 2 (kts. liite 3.) Suurin osa 
vastaajista (n=27) koki erityisperhetyön tiedollisen tukemisen tukevan perheen tarpeita erit-
täin paljon (50%) tai paljon (20%). Kaikki vastaajat (n=28) kokivat saavansa apua erityisperhe-
työstä arjesta selviytymiseen erittäin paljon (39%), paljon (39%) tai jonkin verran (21%).  
Suurin osa vastaajista (n=26) koki saavansa paljon apua (39%) tai erittäin paljon apua (25%) 
erityisperhetyöstä sairaan lapsen hoitoon. Runsas 85% vastaajista (n=28) koki saavansa paljon 
(42%) tai erittäin paljon (43%) apua erityisperhetyöstä perheen toimintakyvyn ylläpitämiseen. 
Lähes puolet vastaajista (n=28) koki saavansa paljon apua (46%) erityisperhetyöstä ja joka vii-
des erittäin paljon apua (21%) perheen toimintakyvyn parantamiseen. 
 Noin kolmannes vastaajista (n=19) koki saavansa jonkin verran (29%) apua surusta selviytymi-
seen ja hieman alle neljännes vastaajista koki saavansa paljon apua (21%). Sisarusten tukemi-
sessa noin kolmannes vastaajista (n=20) koki saavansa jonkin verran tukea (32%) ja noin vii-
dennes erittäin paljon tukea (21%). Noin kolmannes vastaajista (n=22)) koki saavansa jonkin 
verran apua (32%) erityisperhetyöstä lähipiirin tukemiseen ja noin viidennes koki saavansa 
paljon apua (21%). 
7.3 Tuen tarve lapsen sairastumisen jälkeen 
Vastaajien tärkeysjärjestyksen arvio erityisperhetyön tarjoamista tukimuodoista lapsen sairas-
tumisen jälkeen prosentteina asteikolla 1-8 sekä kysymysten keskiarvot ja keskihajonnat on 




lapsenhoito, apuvälineiden hankinta jne.) tärkeimmäksi (31%), kun taas runsas neljännes ar-
vioi sen vähiten tärkeäksi (24%).  
Vastaajista lähes puolet (n=29)) arvioi oikeiden sosiaalietuuksien saamisen tuen olevan tärkein 
(17%) ja noin kolmannes toiseksi tärkein (31%). Vastaajista (n=28) noin kolmannes arvioi eri-
tyisperhetyön tarjoaman viranomaisyhteistyön tuen tärkeimmäksi (32%) ja neljännes toiseksi 
tärkeimmäksi (25%). Neljännesosa vastaajista (n=24) arvioi lähiomaisille kertomisen tuen ole-
van kuudeksi tärkein (25%) ja noin viidennesosa arvioi sen kaikkein tärkeimmäksi (13%). 
 Noin kolmannes vastaajista (n=22) arvioi toiseksi vähiten tärkeäksi (27%) erityisperhetyön 
tuen lapsen sairauden kertomisessa muille. Lähes puolet vastaajista (n=29) arvioi henkisen 
tuen tarpeen kolmanneksi (21%) tai neljänneksi (28%) tärkeimmäksi. Yli puolet vastaajista 
(n=27) arvioi taloudellisen tuen tarpeen olevan neljänneksi (26%) tai viidenneksi (26%) tär-
kein. Suurin osa vastaajista (n=11) arvioi muun tuen tarpeen vähiten tärkeäksi (36%). 
Taulukko 2 Tuen tarve lapsen sairastumisen jälkeen tärkeysjärjestyksessä 








































































9 9 14 14 9 14 27 5 4,77 2,18 
Henkinen tuki 
(n=29)  
3 14 21 28 7 10 7 10 4,31 1,97 
Taloudellinen 
tuki (n=27) 
4 4 15 26 26 7 11 7 4,7 1,73 
Muu (n=11) 18 0 9 18 9 0 9 36 5,18 2,79 
7.4 Muun tuen tarve lapsen sairastumisen jälkeen. 
Erityisperhetyön perheiden vanhempien kokemukset muun tuen tarpeesta lapsen sairastumi-
sen jälkeen on kuvattu taulukossa 4. Muun tuen tarpeen kerrottiin olevan vertaistuki, apu lap-
sen hoitoon, sopeutumisvalmennus, kunnan ja päiväkodin kanssa arjen järjestely, apu kodin 





Taulukko 3 Perheiden muun tuen tarve lapsen sairastumisen jälkeen 
 
Pelkistettyjä ilmaisuja Alakategoria Yläkategoria 
Kunnan ja päiväkodin kanssa 
arjen järjestely 
Kunnan ja päiväkodin kanssa 
arjen järjestely 
Apua arjen sujumiseen 
Kodin hoidon apua Apu kodin hoitoon  
Tilapäishoitojen järjeste-
lyssä 
Apu lapsen hoitoon  
HUS sairaan lapsen hoito   
Sisarukselle ystävätoimintaa Tuki sisaruksille Henkinen tuki  
Sopeutumisvalmennusta Sopeutumisvalmennus  
Vertaistuki, mutta laskin sen 
tuohon henkiseen tukeen 
Vertaistuki  
Vertaistukea   
Laki Apu lakiasioissa Apu lakiasioissa 
7.5 Tuen saanti eri tahoilta 
Erityisperhetyön perheiden tuen saanti eri tahoilta prosenttiosuuksina on kuvattu taulukossa 
5. Suurin osa vastaajista (n=29) koki saavansa tukea perheeltä ja suvulta (83%), kotikunnasta 
sosiaalitoimesta (79%), terveydenhuollon henkilökunnalta (76%), vertaisperheiltä (76%) ja eri-
tyisperhetyöstä (86%). Noin kaksikolmasosa vastaajista ei saanut tukea muilta julkisen sekto-
rin viranomaisilta (62%) tai muualta (66%). 
Taulukko 4 Tuen saanti eri tahoilta (n=29) 
Perheeltä ja suvulta          % 
Kyllä 83 
Ei 17  
Kotikunnasta sosiaalitoimesta  
Kyllä 79 
Ei 21 
Terveydenhuollon henkilökunnalta  
Kyllä 76 
Ei 24 













Perheiden vanhempien muilta tahoilta saatu tuki on kuvattu taulukossa 6 (kts. liite 4.) Van-




päiväkodista, terveydenhuollon ammattilaisilta, säätiöiltä, henkilökohtaiselta avustajalta, 
henkilökunnalta tai ei mistään.  
7.6 Erityisperhetyöntekijän vierailu 
Erityisperhetyöntekijän vierailun koettu hyöty prosentteina on kuvattu kuvassa 1. Suurin osa 
vastaajista (n=29) arvioi vierailuja erittäin hyödylliseksi (79%) tai hyödylliseksi (14%). 




Kyselyn vastaajien tarpeellisuuden arvio prosentteina asteikolla 1-5 sekä kysymysten keskiar-
vot ja keskihajonnat, erityisperhetyön tarjoamasta asiantuntija- ja edunvalvonnan tuesta päi-
väkodissa, koulussa, lapsen kuntoutuksessa ja terveyskeskuksessa on kuvattu taulukossa 7. Yli 
puolet vastaajista (n=19) koki erityisperhetyön tarjoaman asiantuntija -ja edunvalvontatuen 
tarpeellisuuden päiväkodissa erittäin tarpeelliseksi (41%) tai tarpeelliseksi (17%). 
Arvioitaessa tuen tarpeellisuutta koulussa suurin osa vastaajista vastasi ei koske meitä/en 
osaa sanoa (69%). Tuen tarpeellisuuden lapsen kuntoutuksessa lähes puolet vastaajista koki 
erittäin tarpeelliseksi (31%) tai tarpeelliseksi (14%) ja noin neljännes vastaajista vastasi en 
osaa sanoa/ei koske meitä (24%). Arvioitaessa erityisperhetyön tarjoamasta asiantuntija- 
edunvalvonnan tuesta terveyskeskuksessa, yli puolet vastaajista vastasi ei koske meitä/en 
osaa sanoa (55%). 
 









Taulukko 5 Erityisperhetyön tarjoama asiantuntija- ja edunvalvonta tuen tarpeellisuus 
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  Kh 
Päiväkodissa 
(n=19)  
0 3 3 17 41 34 4,42 1,02 
Koulussa  
(n=9) 








7 10 3 14 10 55 3,23 1,48 
Erityisperhetyön perheiden vanhempien arvio prosentteina asteikolla 1-5 sekä kysymysten 
keskiarvot ja keskihajonnat on kuvattu taulukossa 8. Yli puolet vastaajista (n=26) piti erityis-
perhetyöntekijän vierailuiden määrän riittävinä (52%) ja melkein puolet vastaajista (n=25) piti 
vierailuiden kesto riittävinä (45%). 
Taulukko 6 Erityisperhetyöntekijän vierailun riittävyyden arvio asteikolla 1-5 













         




        




       
















Määrä (n=26)      0         14       14        52       10       10 3,65  0,89 
Kesto (n=25)       0          0       17        45       24       14 4,08  0,7 
Vertaistapaamisten tärkeys 
Vanhempien vertaistapaamisten arvio prosentteina asteikolla 1-5 sekä kysymysten keskiarvot 
ja keskihajonnat on kuvattu taulukossa 9. Suurin osa vastaajista (n=22) arvioi perheiden ver-
taistapaamiset erittäin tärkeäksi (ka.=4,86, kh=0,35). Noin kolmannes vastaajista (n=16) ar-
vioi isovanhempien tilaisuudet erittäin tärkeäksi (ka.=4,44, kh=0,81). Yli kolmannes vastaa-









Taulukko 7 Vertaistapaamisten tärkeyden arvio asteikolla 1-5 
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0 0 0 4 39 54 4,92 0,29 
 
7.7 Tärkeintä erityisperhetyössä 
Erityisperhetyön perheiden vanhempien mielipiteet erityisperhetyön tärkeimmästä asiasta on 
kuvattu taulukossa 10 (kts. liite 5.) Vanhemmat arvioivat erityisperhetyön tärkeimmät asiat 
seuraavasti: avun saavutettavuus, tuki viranomaisten kanssa, henkinen tuki, luotettavuus, ym-
märrys, kuuntelu, asiantuntijuus, tiedon ja neuvojen saaminen, vertaistuen järjestäminen, 
tuki käytännön asioissa sekä tuki ja etuuksien järjestäminen sekä kaikki. 
7.8  Kehittämisehdotuksia erityisperhetyölle 
Taulukossa 11 (kts. liite 6) on kuvattu erityisperhetyön perheiden vanhempien kehittämiseh-
dotuksia erityisperhetyölle. Vanhemmat ehdottivat erityisperhetyön kehittämiseksi vertais-
tuen lisäämistä, lisää aktivisuutta ja säännöllisyyttä erityisperhetyöntekijän yhteydenpitoon, 
erityisperhetyöntekijän kannustavampi ja positiivisempi suhtautuminen sairaaseen, erityisper-
hetyön laajentaminen, lisää tietoa ja tiedon tarjoaminen aktiivisemmin, lisää käytännöllistä 
ja taloudellista apua.  
  Eettisyys 
Tutkimuseettiset normit ovat totuuden etsiminen ja tiedon luotettavuus, tutkittavien ihmis-
arvo ja toisten tutkijoiden työn kunnioittaminen ja huomioiminen. Luotettavan tiedon saa-
miseksi noudatettiin tieteellisiä tutkimusmenetelmiä aineistojen keruussa, käsittelyssä, arkis-
toinnissa ja tulosten arvioinnissa. Kohderyhmän ihmisarvoa korostettiin kunnioittamalla hei-
dän itsemääräämisoikeuttaan ja välttämällä opinnäytetyöstä aiheutuvaa vahinkoa (Kuula 
2011, 24.) Tämä toteutettiin niin, että aineiston keruussa opinnäytetyön tekijöille ei tullut 




Aiheen sensitiivisyys ja kohderyhmän haavoittuva asema huomioiden opinnäytetyön tekijät 
kiinnittivät erityistä huomiota tutkimusprosessin toteutukseen noudattamalla tutkimuseettisiä 
periaatteita ja huolehtimalla, ettei kyselyyn vastaajien anonymiteetti vaarannu. Saatuja tu-
loksia analysoitiin tarkkuudella ja huolellisuudella ja tulosten luotettavuus varmistettiin tar-
kistamalla niitä useita kertoja. Lisäksi saatekirjeessä korostettiin osallistumisen vapaaehtoi-
suutta, anonymiteettia ja luotettavuutta. Opinnäytetyön tekijät ymmärsivät olevansa ensisi-
jaisesti itse vastuussa eettisten periaatteiden ja lain huomioimisesta ja noudattamisesta (Suo-
men akatemia 2018). 
Opinnäytetyön eri vaiheissa tarkasteltiin esille nousevia eettisiä kysymyksiä. Suunnitteluvai-
heessa eettiset kysymykset liittyivät kohderyhmään erityislaatuun ja haavoittuvuuteen. Nämä 
eettiset kysymykset ohjasivat opinnäytetyön aineistonkeruumenetelmän ja osallistujien yh-
teydenoton valinnat, joiden avulla haluttiin suojella opinnäytetyöhön osallistujien yksityi-
syyttä ja säilyttää opinnäytetyön tekijöiden objektivisuutta aineistonkeruun käsittelyssä ja 
analyysissa. (Karjalainen, Launis, Pelkonen & Pietarinen 2002, 46.) 
Objektiivisuus ja kriittisyys pidettiin tärkeinä osina opinnäytetyön prosessin aikana. Tarkoituk-
sena oli antaa mahdollisimman totuudenmukainen ja informatiivinen kuvaus opinnäytetyön 
prosessista ja sen tuloksista. Aineiston analyysivaiheessa lähdettiin tarkastelemaan tuloksia 
ilman ennakko olettamuksia ja minimoitiin virheiden syntymistä toistamalla aineiston analyy-
sia useita kertoja. (Karjalainen ym. 2002, 37.) 
Opinnäytetyö suoritettiin noudattamalla hyvää tieteellistä käytäntöä Tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan ohjeiden mukaisesti (TENK). Hyvä tieteellinen käytäntö huomioitiin olemalla 
avoimia, analysoimalla aineisto huolellisesti ja tarkasti, kuvaamalla opinnäytetyön tulokset 
rehellisesti ja ottamalla huomioon muiden tutkijoiden työt (Karjalainen ym. 2003, 66). 
Tämän opinnäytetyön tietopohja perustuu luotettaviin tietolähteisiin. Käytetyt tietolähteet 
arvioitiin kriittisesti ja suhtauduttiin kriittisesti myös omaan työhön. Lähdekritiikki huomioi-
tiin käyttämällä luotettavia hakuportaaleja, varmistamalla lähteiden todenperäisyyden ja 
suosimalla primaarilähteitä, joissa oli alkuperäistä tietoa. (Mäkinen 2005, 85- 87.) 
Opinnäytetyön laatu varmistettiin noudattamalla hyvää viitekäytäntöä Laurean ammattikor-
keakoulun ohjeiden mukaan. Oikean viitekäytännön avulla osoitettiin, että opinnäytetyön kir-
joittajat ovat lainanneet tutkijoiden tutkimustuloksia rehellisesti, perehtyneet niihin ja arvos-
taneet niitä. (Mäkinen 2005, 90-91.) 
Opinnäytetyön tekijät ovat olleet tutkimusprosessin aikana neutraaleja ja ennakkoluulottomia 
ja ovat ymmärtäneet olevansa vaitiolo- ja salassapitovelvollisia. Vaitiolovelvollisuus ja salas-
sapitovelvollisuus on säädetty julkisuuslaissa ja useissa erityislaissa. Henkilötietolain mukaan 




sekä perheen sosiaalihuollon tarvetta ja heidän saamiaan sosiaalihuollon palveluja, tukitoimia 
ja muita etuuksia. (Kuula. 2011, 91-92.) Kyselylomakkeella kerätty materiaali käytettiin vain 
tähän tutkimustarkoitukseen.  Kaikkia opinnäytetyöhön osallistujia informoitiin osallistumisen 
vapaaehtoisuudesta ja opinnäytetyön tarkoituksesta. (Kuula. 2011, 61-62.) 
Kohderyhmän pieni koko huomioiden aineiston keräämisessä vältettiin tarpeettomia kysymyk-
siä, jotka eivät liity opinnäytetyöhön ja olisivat voineet vaarantaa osallistujien henkilösuojaa, 
kuten esimerkiksi lapsen sukupuoli tai asuinpaikkakunta. Kyselyn lähettäminen Norio-keskuk-
sen välityksellä takasi vastaajien anonymiteetin siten että vastaajien nimet ja sähköposti-
osoitteet eivät välity kyselyn tekijöille. Opinnäytetyöhön haettiin tutkimuslupa ja opinnäyte-
työsopimus allekirjoitettiin työelämäkumppanin kanssa. 
Kohderyhmän aseman huomioon ottaen mietittiin voisiko erityisperhetyön asiakasperheiden 
kuormittava ja raskas elämäntilanne vaikuttaa opinnäytetyöhön osallistumisen määrään tai 
avoimuuteen vastauksissa. Rehellisten vastauksien saamiseksi ja kyselytutkimukseen osallistu-
misen rohkaisemiseksi saatekirjeessä tiedotettiin avoimen palautteen antamisen tärkeydestä 
ja opinnäytetyöhön osallistujien tärkeästä roolista erityisperhetyön palveluiden kehittämi-
sessä ja parantamisessa.  
Kyselyn laadintavaiheessa tehtiin ennakoivaa eettistä arviota ja pohdittiin mahdollisia uhkia 
tai riskejä, joita opinnäytetyö voisi aiheuttaa siihen osallistujille. Uhkana voidaan ymmärtää 
tutkimusaiheesta aiheutuva tuska, stressi ja psyykkinen kärsimys. (Karjalainen ym. 2002, 
2006-2009.) Huomioitiin, että kyselyyn vastaaminen voisi herättää vastaajissa vaikeita tun-
teita, kuten surua ja ahdistusta. Siksi vastaajilla oli mahdollisuus säädellä osallistumistaan 
opinnäytetyöhön vastaamalla halutessaan vain osaan kysymyksistä ja näin säädellä kyselyyn 
vastaamisesta aiheutuvaa kuormitusta. (TENK.) Osallistujalla oli vapaus vastata esimerkiksi 
vain suljettuihin kysymyksiin ja jättää avoimet kysymykset tyhjiksi. 
Riskinä voidaan ymmärtää kohderyhmän leimautuminen (KvaliMOTV). Opinnäytetyöhön osal-
listujien aiheuttamien uhkien ja riskien minimointi huomioitiin opinnäytetyön eri prosessivai-
heissa seuraavasti: kerättiin aineisto pääsääntöisesti strukturoidun kyselylomakkeen avulla 
helpottamaan kyselyn osallistujien vastauksia ja pienentämään kyselyn vastausaikaa, aineis-
ton kysymykset laadittiin hienovaraisesti ja inhimillisyys huomioiden. Lisäksi kyselyn lähettä-
jiä informoitiin opinnäytetyön tutkimuksen aiheesta, tarkoituksesta ja tavoitteesta, kerättä-
vän aineiston käyttötarkoituksesta, säilytyksestä ja jatkokäytöstä sekä osallistumisen vapaa-
ehtoisuudesta. 
 Osallistujille lähetettiin myös tekijöiden yhteystiedot mahdollisia kysymyksiä varten ja lei-
mautumisen riski estettiin varmistamalla, että kyselyn vastaajien anonymiteetti säilyy. Osal-
listujien henkisten haittojen minimoimisesta huolehdittiin käsittelemällä opinnäytetyön ai-




henkilösuojan ja käyttämällä kunnioittavaa kirjoittamistapaa opinnäytetyön raportissa. 
(TENK.) Tutkielman eettisyyttä arvioitiin jokaisessa tutkielman vaiheessa. 
 Luotettavuus 
Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa käytetään validiteetti- ja reliabiliteettikäsitteitä 
(Kananen 2011, 118). Validiteetti tarkoittaa, että tutkimus mittaa sitä mitä sen on tarkoitus-
kin mitata, ei sisällä systemaattisia virheitä ja antaa keskimäärin oikeita tuloksia (Heikkilä 
2014, 11). Reliabiliteetti tarkoittaa tulosten pysyvyyttä (Kananen 2011, 118). 
Opinnäytetyössä huomioitiin luotettavuutta jo suunnitteluvaiheessa. Hyvän validiteetin saa-
vuttamiseksi laadittiin kyselylomake huolellisesti niin, että saataisiin oikeita mittaustuloksia 
(Kananen 2011, 118). Oikean mittarin lisäksi varmistettiin opinnäytetyön validiteetti valitse-
malla oikea tutkimusmenetelmä (Kananen 2011, 121). Lisäksi kyselylomake muokattiin yhteis-
työkumppanin toiveen mukaan ja testattiin kahdella testivastaajalla, jotka kuuluvat tutkimus-
ryhmään. 
Aineistonkeruu kyselylomakkeen avulla mahdollisti, että opinnäytetyön tekijät eivät vaikutta-
neet olemuksellaan vastauksiin, joka lisää luotettavuutta. Toinen tekijä, joka parantaa kyse-
lyn tulosten luotettavuutta on se, että kysymykset esitettiin jokaiselle kyselyyn osallistuvalle 
henkilölle täysin samassa muodossa. Kyselylomakkeen ansiosta kyselyyn osallistuminen ei sul-
kenut ketään pois maantieteellisesti, kun tavoiteltiin erityisperhetyön asiakkaita ympäri Suo-
mea. Lisäksi jokainen vastaaja pystyi valitsemaan sopivan vastaamisajankohdan ja pohtimaan 
vastauksia rauhassa, joka parantaa tulosten luotettavuutta. (Valli 2001, 30-31.) 
Kyselylomaketutkimuksissa väärinymmärtämisen mahdollisuus voi olla ongelma, koska vas-
taaja ei voi saada tarkentavaa tietoa tarvittaessa. Tämä riski pienenettiin huolellisella vas-
tausohjeella, selkeällä lomakkeella ja lomakkeen esitestauksella. (Valli 2001, 31.) 
Kyselyn palautusprosenttiin voivat vaikuttaa kohderyhmä, tutkimuksen aihe, lomakkeen pi-
tuus, kysymysten määrä ja tyyppi ja motivointi saatekirjeessä (Valli 2001, 32). Tutkittava 
ryhmä oli maltillisen kokoinen, joka mahdollisti kyselyn lähettämisen koko tutkimusryhmälle. 
Korkea vastausprosentti lisää tulosten luotettavuutta, joten saatekirje laadittiin sellaiseksi, 
että se omalta osaltaan saisi vastaamaan kyselyyn (Heikkilä 2014). Tavoitteita saatekirjeelle 
olivat selkeys, informatiivisuus, asiallisuus mahdollisimman tiiviisti ja lyhyesti esitettynä 
(Kleemola 2011).  
Vastauksia oli tullut määräaikaan mennessä 11kpl, joten vastausaikaa pidennettiin. Lopullinen 
vastausmäärä oli 29kpl ja vastausprosentti 49%. Kohderyhmän pienen koon vuoksi, opinnäyte-
työn vastausprosentti voidaan pitää edustavana ja yleistettävänä, joka lisää luotettavuutta 




Reliabiliteetti eli tulosten pysyvyys on hyvä silloin kun tulokset ovat tarkkoja ja tutkimus on 
toistettavissa samanlaisin tuloksin (Heikkilä 2014). Kyselystä saadut tulokset olivat saman-
suuntaisia, kuin aiemmissa tutkimuksissa (Carter ym.2013). Siksi voidaan ymmärtää, että saa-
dut tulokset eivät johdu sattumasta, joka lisää opinnäytetyön reliabiliteettia (Kananen 2011, 
119). 
Tulosten luotettavuudessa tietojen huolellinen ja tarkka käsittely ja siirtäminen on myös 
oleellisen tärkeää (Heikkilä 2014). Aineistonanalyysivaiheessa saatiin apua atk-alan asiantun-
tijalta Excel-tilasto-ohjelman käytössä ja tulosten käsittelyssä. Opinnäytetyön tekijöiden ko-
kemattomuus tutkimustyössä voi silti heikentää luotettavuutta. Tämän vuoksi tuloksia käsitel-
tiin useampaan kertaan ja korjattiin joitakin virheitä, mikä lisää luotettavuutta.  
 Pohdinta   
Opinnäytetyössä esitettiin kolme tutkimuskysymystä, joihin haluttiin vastata kohderyhmälle 
lähetetyn kyselyn avulla. Tutkimuskysymyksiä olivat: minkälaisia palvelutarpeita erityisperhe-
työn asiakkailla on, kuinka hyvin erityisperhetyön tarvevastaavuus toteutuu ja minkälaisia ke-
hittämisehdotuksia erityisperhetyön asiakkailla on erityisperhetyöhön?  
Useimmissa tutkimuksissa on osoitettu, että perheet, joiden lapsella on harvinainen, vaikea ja 
elinikää rajoittava sairaus kokevat jatkuvia haasteita jokapäiväisessä elämässä (Somanadhan 
ym. 2016, 12; Carter ym. 2013, 312; Rodriguez ym. 2009, 1-4). Näissä perheissä on suurempi 
psykososiaalisen tuen tarve ja heikompi taloudellinen asema vaikuttaa koko perheeseen (Eu-
rordis 2005,8-9). Opinnäytetyöstä saatujen tulosten valossa perheiden välillä esiintyy eroja 
tuen tarpeiden tärkeyden arvioinnissa, esimerkiksi vastaajista 31% arvioi käytännön avun tär-
keimmäksi tukimuodoksi, kun taas 24% arvioi sen vähiten tärkeäksi ja yli puolet vastaajista 
(52%) arvioi taloudellisen tuen tärkeyden neljänneksi tai viidenneksi tärkeimmäksi. Jotta voi-
taisiin ymmärtää perheiden tarpeiden tärkeyden eroja, tarvittaisiin lisää tietoa kyselyyn osal-
listujien taustasta esim. sosiaalisesta asemasta, koulutustasosta, verkostosta tai taloudelli-
sesta tilanteesta.  
Tämän opinnäytetyön tulosten perusteella erityisperhetyön asiakkaat tarvitsevat luotettavan, 
asiantuntevan ja ymmärtävän henkilön tukea, joka kuuntele ja on käytettävissä. Lisäksi sai-
raan lapsen vanhemmat kokevat tarvitsevansa henkistä tukea, tietoa ja neuvoja, tukea viran-
omaisten kanssa asioidessa, vertaistukea, tukea käytännön asioissa sekä tukea etuuksien saa-
miseksi. Saadut tulokset ovat samansuuntaisia Carterin, Edwarsin ja Huntin (2013) tutkimuk-
sen tuloksissa, joissa havaittiin erityisperhetyöntekijän tukevan perheitä kattamalla perhei-
den tarpeet ja edistämällä heidän selviytymiskykyjään, ystävystymällä ja muodostamalla luot-




Tulosten perusteella, suurin osa vastaajista, koki saavansa erityisperhetyön tarjoamasta tu-
esta paljon tai erittäin paljon apua tiedollisessa tuessa, arjesta selviytymisessä ja perheen 
toimintakyvyn ylläpitämisessä. Runsas kaksikolmasosaa vastaajista koki saavansa paljon tai 
erittäin paljon apua erityisperhetyöstä sairaan lapsen tukemisessa ja perheen toimintakyvyn 
parantamisessa. Noin kolmasosa vastaajista koki saavansa jonkin verran apua erityisperhe-
työstä surusta selviytymisessä, sisarusten tukemisessa ja lähipiirin tukemisessa. Nämä tulokset 
voivat kuvata erityisperhetyön tarvevastaavuutta.  
Vastausten perusteella yli puolet vastaajista arvioi erityisperhetyöntekijän vierailuiden keston 
ja määrän riittäväksi. Kuitenkin kyselyyn vastaajat toivoivat erityisperhetyöntekijältä lisää 
kotikäyntejä ja yhteydenottoja.  Suurin osa kyselyyn vastaajista piti erityisperhetyön järjestä-
miä perheen vertaistapaamisia erittäin tärkeänä. Sen lisäksi vastaajat kuvasivat vertaistapaa-
miset tärkeänä asiana erityisperhetyössä ja toivoivat lisää vertaistukea. Nämä tulokset tuke-
vat aikaisempia tutkimustuloksia, joiden mukaan vanhemmat saavat tukea selviytyäkseen 
mm. vertaistukiryhmän kautta (Savolainen ym. 2013). 
Erityisperhetyö koettiin tämän opinnäytetyön kyselyn perusteella tärkeäksi tukimuodoksi. Tä-
män opinnäytetyön tuloksia voidaan hyödyntää erityisperhetyön kehittämiseen. Erityisperhe-
työ on hyvin asiakaslähtöistä ja sitä voidaan käyttää esimerkkinä kehitettäessä muita vastaa-
via kunnallisia, yksityisiä tai kolmannen sektorin palveluita tätä opinnäytetyötä hyödyntäen.  
 Jatkotutkimusehdotukset 
Jatkotutkimukseksi ehdotettaisiin haastattelututkimusta laadullisin menetelmin, jolloin mah-
dollistuu tarkentavien kysymyksien esittäminen ja niiden näkökulmien ja havaintojen tekemi-
nen, jotka eivät tule esille pelkällä kyselytutkimuksella.  
Uudessa kyselytutkimuksessa, jonka täyttäisivät sekä isät että äidit, voisi verrata löytyykö 
vastauksista merkittäviä eroavaisuuksia ja näin saada ymmärrystä, kuinka tukea tasapuolisesti 
sekä perheen isiä että äitejä. 
Ehdotettaisiin myös tutkimusta terveiden sisaruksien tuen tarpeesta ja selviämisestä, tilan-
teessa, jossa perheessä on varhaiseen kuolemaan johtavaa tautia sairastava lapsi verrattuna 
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Liite 1: Saatekirje 
Laurea-ammattikorkeakoulu Tikkurila   Saatekirje 




Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Laurean ammattikorkeakoulusta Tikkurilan kampuk-
selta. Teemme opinnäytetyötä Norio-keskuksen tarjoamasta erityisperhetyöstä yhteistyössä 
Norio-keskuksen ja Rinnekoti-säätiön kanssa. Opinnäytetyön tarkoituksena on kuvailla parem-
min erityisperhetyön asiakasperheiden palvelutarpeita ja kuinka erityisperhetyö voisi vastata 
entistä paremmin asiakasperheiden palvelutarpeisiin. 
Opinnäytetyön tavoitteena on selvittää 1) minkälaisia palvelutarpeita Norio-keskuksen erityis-
perhetyön asiakkailla on, 2) kuinka hyvin erityisperhetyö vastaa asiakasperheiden palvelutar-
peisiin tällä hetkellä ja 3) minkälaisia kehittämisehdotuksia Norio-keskuksen erityisperhetyön 
asiakkailla on erityisperhetyöhön. Opinnäytetyön tuloksia voidaan hyödyntää erityisperhetyön 
palveluiden parantamiseen ja kehittämiseen. 
Opinnäytetyö toteutetaan kyselytutkimuksena, johon kutsumme teitä osallistumaan. Osallis-
tuminen merkitsee oheisen kyselylomakkeen täyttämistä ja palauttamista. Osallistuminen ky-
selyyn on vapaaehtoista ja luottamuksellista. Vastausaikaa on kaksi viikkoa. Tutkimukselle on 
haettu ja saatu lupa Rinnekoti-säätiöltä. Tulosten analyysin on arvioitu olevan valmis 
15.3.2019 mennessä ja opinnäytetyön kokonaisuudessaan 31.5.2019 mennessä. Valmis opin-
näytetyö julkaistaan internetissä osoitteessa www.theseus.fi. 
Kyselyn vastaukset käsitellään nimettöminä ja ehdottoman luottamuksellisesti, tietoja käyte-
tään vain tutkimuskäyttöön. Kyselyyn vastaajien nimet ja yhteystiedot kuten sähköpostiosoit-
teet eivät välity opinnäytetyöntekijöille.  
 
Ystävällisin terveisin, 
Laura Rosello Keränen p. 045-6519144 laura.rosello.keranen@student.laurea.fi  






Liite 2: Kysely erityisperhetyöstä 
KYSELY ERITYISPERHETYÖSTÄ   
  
TAUSTATIEDOT  
1. Vastaaja:  
• Äiti  
• Isä  
  
2. Minä vuonna lapsenne sai diagnoosin? ______________  
3.  Kuuluuko perheeseenne terveistä sisaruksia      a) kyllä, b) ei  
  
RINNEKOTI-SÄÄTIÖN NORIO-KESKUKSEN ERITYISPERHETYÖ  
4. Kuinka arvioitte Rinnekoti-Säätiön Norio-keskuksen tarjoaman erityisperhetyön tuke-
van perheen tarpeita?   
  
  1=ei lain-
kaan     
2=vä-
hän                             
3=jonkin 
ver-
ran               
4=pal-

















































TUEN TARVE  
5. Mihin asioihin olette lapsen sairastumisen jälkeen tarvinneet tukea? (merkitse tärkeys-
järjestyksessä kaikki oleelliset)  
a. Käytännön apu, esim. lapsenhoito, apuvälineiden hankinta tmv.  
b. Tuki oikeiden sosiaalietuuksien saamiseksi  
c. Tuki viranomaisyhteistyössä  
d. Tuki tiedon kertomisessa lähiomaisille  
e. Tuki tiedon kertomisessa muille  
f.  Henkinen tuki  
g. Taloudellinen tuki  
h. Muu, mikä?  
  
6. Mistä kaikkialta olette saaneet tukea?  
a. perheestä ja suvusta  
b. kotikunnan sosiaalitoimesta  
c. terveydenhuollon henkilökunnalta  
d. muilta julkisen sektorin viranomaisilta  
e. vertaisperheiltä  
f. erityisperhetyöstä  











nen   




osaa sanoa  
  
  
8. Kuinka tarpeelliseksi olette kokenut erityisperhetyön tarjoaman asiantuntija- ja edun-
valvontatuen?    





nen   
3=jonkin 
verran tar-








osaa sanoa  
Päiväkodissa              
Koulussa              
Lapsen kuntou-
tuksessa  
            
Terveyskeskuk-
sessa  
            
Jossain muualla, 
missä?  
            
  
9. Ovatko erityisperhetyöntekijän vierailut perheessänne riittäviä?  








tävä   




osaa sanoa  
määrä              





10. Kuinka tärkeäksi olette kokenut erityisperhetyön järjestämät vertaistapaamiset?  









täin tärkeä  
0=ei koske 
meitä/en 












            
  
11) Mikä on ollut tärkeintä erityisperhetyössä? 
_____________________________________________  
  
12) Mitä kehittämisehdotuksia teillä on erityisperhe-
työlle? ____________________________________________________________________
________________  


















Liite 3: Taulukko 2 Vanhempien arvio erityisperhetyön tarjoamasta tuesta 
Taulukko 8  Vanhempien arvio erityisperhetyön tarjoamasta tuesta 
  ei lain-
kaan 
  

















     % 
ei koske 
meitä/ 










      Kh. 
Tiedollinen tukemi-
nen (n=27) 
0 4 18 25 50 4 4,26 0,9 
Arjesta selviytymi-
nen (n=28) 












0 0 32 46 21 0 3,89 0,74 
Surusta selviytymi-
nen (n=19) 
0 7 29 21 11 32 3,53 0,9 
Sisarusten tukemi-
nen(n=20) 
0 4 32 14 21 29 3,75 0,97 
Lähipiirin tukemi-
nen (n=22) 
4 7 32 21 14 21 3,45 1,06 
         






























Liite 4: Taulukko 6 Muilta tahoilta saatu tuki 
Taulukko 9 Muilta tahoilta saatu tuki  
Pelkistettyjä ilmaisuja Alakategoria Yläkategoria 






Kehitysvammapoliklinikalta   
Fysioterapeutilta   
Yöhoitajalta   
Psykologilta   
Seurakunnan diakoniatyöstä Seurakunnalta Seurakunnalta 
Säätiöiltä Säätiöiltä Säätiöiltä 
Ystäviltä Läheisiltä Yksityishenkilöiltä 
Perhetutuilta   
Kavereilta   
Ulkomaiset perheet Muilta erityisperheiltä  
Tilapäishoito, muilta saman 







Ulkomaisilta lääkäreiltä Ulkomaisilta lääkäreiltä Ulkomaisilta lääkäreiltä 



































Liite 5: Taulukko 10 Tärkeintä erityisperhetyössä 
Taulukko 10 Tärkeintä erityisperhetyössä (n=) 
Pelkistettyjä ilmaisuja Kategoria 
Erityisperhetyöntekijän tuki asiassa kuin asi-
assa 
Avun saavutettavuus 
Kaikki! Apua on saatavilla, kun on tarve.  
Aina voi soittaa/laittaa viestiä, jos on mitä 
tahansa kysyttävää 
 
Se että soittaa apua tilanteessa kuin tilan-
teessa on matala 
 
Läsnäolo kun tarvitaan  
Että on joku omassa nurkassa tukemassa  
Olemassaolo  
Yhteistyö eli ettei ole yksin  
Osallistuminen  
Apu edunvalvonnassa, tuki sosiaalitoimen 
kanssa asioidessa 
Tuki viranomaisten kanssa 
 
Apu viranomaisten kanssa  
Tuki viranomaisten kanssa toimiessa  




Viranomaisyhteistyön edistäminen  
Asiantuntija-apu/puolestapuhuja  
Henkinen tuki Henkinen tuki 
Tuen antaminen sairauden alussa  
Luotettavuus Luotettavuus 
Ihminen, joka ymmärtää haasteet Ymmärrys 
Ymmärtäväisyys  
Ihmisen aito apu ja ymmärrys  
Empaattinen erityisperhetyöntekijä  
Kuuntelu ja jutteleminen Kuuntelu ja jutteleminen 
Erittäin asiantunteva erityisperhetyöntekijä Asiantuntijuus 
Tiedon antaminen sairauden alussa Tiedon ja neuvojen saaminen 
Tiedon ja ymmärryksen lisääminen  
Kokemus INCL-taudista  
Käytännön neuvot  
Työntekijän henkilöityminen ja perehtymi-
nen harvinaissairauteen 
 
Vertaistapaamiset Vertaistuen järjestäminen 
Vertaistuki  
Auttaa luomaan yhteyksiä muihin erityisper-
heisiin 
 
Vertaisperheiden tutustaminen  
Lapsen hoidon järjestäminen Tuki käytännön asioissa 
Käytännön asioissa apua saanut  
Käytännön avun löytäminen  
Etuudet, tuet Tukien ja etuuksien järjestäminen 








Liite 6: Taulukko 11 Kehittämisehdotuksia 
Taulukko 11 Kehittämisehdotuksia 
Pelkistettyjä ilmaisuja Alakategoria Yläkategoria 
Taloudellisen avun saaminen Lisää taloudellista apua Lisää taloudellista apua 
Arjen läpiviemiseen ja jaksa-
miseen apua 
Apua arkeen ja voimavaro-
jen tukemista 
Apua arkeen ja voimavaro-
jen tukemista 
Eritysperhetyöntekijän kan-








ohjausta pieni tarkistus per-






Hyvät käytänteet   
Olisi hienoa, jos voitaisiin 
soitella ja kysyä kuulumisia 





teyshenkilö soittaa puolen 
vuoden välein 
  
Viestit kivoja/ kuulumiset   
Aktiivisempi lähestyminen   
Kotikäyntejä voisi tarjota, 
kun itse en jaksa kysellä 






Aktiivisempi tiedottaminen  
Lisää infoa   
Laajempi vertaistapaaminen 






Enemmän vertaistapaamisia    
Enemmän vertaistukea   
 
 
 
 
 
 
 
